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PROYECTO DE LIDERAZGO

Meta: Aumentar el nimero de
familiares de CYSHCN que estén
preparados y sean apoyados para

abogar por politicas de salud y
mejoramiento de servicios.
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Nuestras historias
pueden cambiar
percepclones mostrando
una realidad poderosa
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PARTICIPANTES DEL
PROYECTO DE LIDERAZGO

~ Alameda ~ San Bernardino
~ Contra Costa -~ San Diego
-~ Kern ~ San Francisco
~ Los Angeles ~ San Joaquin
- Merced ~ San Mateo
~ Monterey ~ Santa Barbara
- Napa ~ Santa Clara
~ Orange ~ Santa Cruz
~ Riverside ~ Solano
.~ Sacramento ~ Tuolumne

~ Yolo

= (Cerca de 70 moderadores
= Aproximadamente 185
graduados




LA NECESIDAD
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Four out of Five

Children with special health care needs in
California do not receive care that meets
federal minimum quality standards

40%

Have a hard time
obtaining
community based
services, such as
finding doctors
and scheduling
appointments

46th

California state
ranking on care
coordination

Children with Special Health Care Needs (CSHCN): A Profile of Key Issues in California, Child and
Adolescent Health Measurement Initiative, Lucile Packard Foundation for Children’s Health, January 2013
accessed 4.14.15 at http://cshcn.wpengine.netdnacdn.com/wp-content/uploads/2013/01/Christy-

report_01-22-13.pdf




TIPOS DE ACTIVIDADES DE
LIDERAZGO

Reuniones de partes interesadas
Comités y grupos de trabajo

Juntas de directores

Comités y juntas asesoras

Encuestas

Grupos de sondeo

Testimonios en audiencias legislativas
Reuniones con legisladores

Oradores en conferencias y eventos
Entrevistas con los medios
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/DONDE ESTAN TRABAJANDO LOS GRADUADOS

DEL PROYECTO DE LIDERAZGO?

Salud
California Children’s Services (CCS) Redesign Advisory Group
Title V CCS Needs Assessment
Medi-Cal Children’s Health Advisory Panel
Hospital Advisory Boards
Health Plan CCS Advisory Committees
Center for Youth Wellness Advisory Council
County Mental Health Boards/Commissions
Health Plan CCS Advisory Committees
CCS Alameda County Family Centered Care Committee
Children’s Regional Integrated Service System

Educacion
SELPA Community Advisory Committee
School District Community Advisory Committees
San Diego Head Start Policy Committee

School District Community Advisory Committees
Help Me Grow (Alameda and San Francisco)

Discapacidades/Necesidades Especiales
State Council on Developmental Disabilities Regional Advisory Councils
City Disability Committees
Self Determination Workgroups
Regional Center Boards of Directors
Alameda County Committee on Children with Special Needs
Family Resource Center Boards of Directors

San Francisco City & County Fatherhood Initiative Workgroup



[LAS FAMILIAS INSPIRAN ACCION

Testimonios
Medios

Riley Yeates 9, left, looks out towards the window while with her mother Kirsten Yeates at their West Sacramento home
on Saturday, January 6, 2018. Riley didn't receive an autism diagnosis until just after her third birthday. By then, she had

B 4200 Departmaent of Health Care Se become increasingly agitated and aggressive, her mother said. Randall Benton - rbenton@sacbee.com

\ e Worried parents: What's wrong with
my child?
Reuniones con legisladores o




EVALUACION INDEPENDIENTE

Participants who have JOINED or IDENTIFIED disability-related
organizations, advocacy groups, task forces, committees, or other
related organizations since beginning of Project Leadership
training.

3%

& Joined

i Identified, but haven't yet
joined

- Have not joined or
identified

u Skipped question

Evaluation Report: Project Leadership, Leslie S. Linton, Terry Conway, Christine Edwards, Health Policy
Consulting Group, May 2014




ROLES

Lilian Ansari — Gerente de
Participacidon Familiar
Apoyar a los graduados
Identificar oportunidades y agrupar
lideres familiares
Coordinar evaluaciéon/encuesta

Representar a FVCA y el Proyecto de
Liderazgo

Elaine Linn — Gerente de Capacitacion
Apoyar a los entrenadores
Actualizar el Curriculo
Expandir oportunidades para entrenadores
Identificar y seguir temas de politica publica
Representar a FVCA y el Proyecto de Liderazgo
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ACTIVIDADES EN 2018

Seguir temas legislativos y mantener
informados a los ex participantes del
Proyecto de Liderazgo

Cumbre Anual de Salud
Capacitar a los entrenadores
Actualizacion del curriculo

Posible traduccion a chino

Apoyar y guiar a graduados y
entrenadores

Identificar oportunidades y padres lideres
Encuesta/evaluacion
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DECIR NADA....
DICE MUCHO




CALIFORNIA CHILDREN
CARE COORDINATION

FAMILY VUIEES

HEALTH CARE PROVIDERS aiimiohity based s
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pamily centered care  EFFECTIVE CARE COOR
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AMILIES=CARE:.COORDINATION==
SPECIAL»HEALTH“CARE NEEDS

Lilian Ansari

i GRACIAS!

Suscribase a nuestro boletin de noticias. lo
mantendremos actualizado con recursos,
talleres, novedades de politicas publicas, vy
temas especiales que afectan a los niflos vy
jovenes con necesidades especiales de
salud.

o visite: http://bit.ly/FVCAnewsletter

6 www.familyvoicesofca.org

Gerente de Participacion de Familias

lansari@familyvoicesofca.org 0 @familyvoicesca

Elaine Linn
Gerente de Capacitacion

elinn@familyvoicesofca.org

O @familyvoicesca

@ familyvoicesca




Childre’s Defense Fund

Proyecto de Liderazgo

Janis Connallon

Mayo 19, 2018




__ NN
_ RN

. -ondo de Defensa de Ninos-CA

El Fondo de Defensa de Ninos-California (CDF-CA) es
la oficina estatal del Fondo de Defensa de Nifos, una
organizacion nacional fundada por Marian Wright
Edelman que ha trabajado sin parar por mas de 40
anos por los derechos de los ninos.

CDF-CA se establecio en 1998 para responder a las
necesidades de ninos carenciados en el estado de
California. Con oficinas en Los Angeles, Oakland y
Long Beach, CDF-CA promueve politicas y programas
para sacar a los ninos de la pobreza, asegurar que
todos los ninos tengan acceso a cobertura de salud y
atencion médica y educacion de calidad, e invertir en la
justicia de nuestros jovenes
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ildre’s Defense Fund

Politicas federales

Preservar Medi-Cal (Medicaid)
Reautorizar CHIP
Titulo V

Propuesta de anulacion de CHIP

Comentarios publicos sobre
regulaciones o “creacion de
reglas”
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ildre’s Defense Fund

Politicas en California

¢, Que podemos hacer sin chocar con: La pared
de la exencion federal de Medicaid? jMucho!
Podemos avanzar

— Proyectos de ley de la Coalicion Care4All

Ca_Iifornia esta avanzando hacia la cobertura
universal de salud

— De nosotros depende asegurar que esto no se
haga a expensas de los ninos

Crisis de salud mental de los ninos en California

— Solo 20% de los ninos en CA que necesitan
servicios de salud mental los reciben

* AB 2471
« SB 1004
- SB 1019



=% E| proximo gobernador

Proyectos de ley de 2
anos/propuestas presupuestarias

Proximo Director del Departamento
de Servicios de Salud

Cobertura universal de salud




El futuro de California
es prometedor

...Aun con la gestion del gobierno
federal actual

California esta haciendo mucho por los
ninos y las familias

Nuestro trabajo: Asegurar que siga asi
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iUn gran privilegio hablar con las familias!

¢ Preguntas?

Contacto:

Janis Connallon

Children’s Defense Fund-California
510-663-3780

jconnallon@childrensdefense.org
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Lﬁ‘ PERRY  Expanda su presencia en las
A= = Communications

redes sociales

PREPARADO POR PRESENTADO POR
Project Leadership

. . ' : Kaitlin Perry
Family Voices of California




Resumen

* Por qué las redes sociales son importantes
* Redes Sociales — elementos basicos

* De representacion individual a sistéemica

* Haga oir su voz

Lﬁ PERRY
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Por qué las redes sociales son importantes

* Fuente principal de noticias _m

 Plataforma para abogar
* Influenciar politicas publicas  pummm—
 Amplificar voces 17 times a day

Rapido y facil

G Oy Y
2015 2017
In 2015, social networks earned Social media ad spending is projected
$8.3 billion from advertising to exceed $35 billion by 2017

Lﬁ PERRY
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Redes Sociales — elementos basicos

Facebook Twitter

1

-2x por dia 3-5x por dia

Amiges
i
) “Me gustan las “Me gustan
donuts” #donuts” m

Concéntrese en la meta
Realidad, no ficcidon
Sea personal
Sea social

PERRY

L! communications



Twitter

» Limite de 280 caracteres

« Use fotos

« Etiquete a legisladores & los medios (@handle)

« Use hashtags (#) para sumarse a la conversacion
* Siga cuentas & listas

« Conteste, reenvie el tweet, favorito

Lﬁ PERRY

! communications



Anatomia de un Tweet

Foto de Perfil

Hashtag Relevante

Responder

Lﬁ PERRY

! communications

Tema

Little Lobbyists @LittleLobbyists - 4h v

ALL kids w/complex medical needs have pre-existing conditions and many
would've already surpassed lifetime caps w/o the #ACA. Being a
#HealthCareVoter means choosing a future where our kids can access the health
care they need to survive & thrive. Join us: healthcarevoter.org

Health Care Voter @HealthCareVoter

Without the ACA's protections for people with pre-existing
conditions and eliminating lifetime insurance caps, Isaac
might not be alive today....

9 0w Q 15 &
Reenvie / Cite Favorito Mensaje Directo
el Tweet

Contenido

Imagen/Articulo



Facebook

« Contenido facil de compartir

« Use hashtags (#) para generar participacion

« Siga & “guste” paginas de
organizaciones/legisladores/medios

« (Genere trafico de fuentes externas a la plataforma
(blogs, medios en linea, etc.)

 Responda a comentarios, cosas compartidas, etc.

Lﬁ PERRY
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Anatomia de una Publicacion

@ Little Lobbyists *Los temas estan ubicados bajo la
Foto de Perfil parh s rerEm @ foto de perfil en la pagina principal
Avoiding people with disabilities isn't polite. It makes them invisible and
makes achieving equality a challenge. We take our kids to meet legislators
. because being SEEN is important. Representation starts with recognition.
Contenido Staring isn't staring if you smile &#WednesdayWisdom Hash tag relevante

Imagen/Articulo

LATIMES.COM
My daughter's disabled. Please don't look away from her
As the father of a disabled child, | find myself less concerned with researc. ..

Compartir la publicacion

oY Like (D Comment /> Share & .
ahora/ Compartir...
00 ¢ Chronological v
72 Shares

Lﬁ PERRY
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Participacion & Movilizacion

Segquir, compartir, reenviar un tweet, gustar publicaciones
de organizaciones confiables:

« Da a conocer su tema/problema
« Amplifica alcance & traccion ) FV

» Forma su red Va L CA

The Arc.

LT California

CCCCCCCC FAMILY \ /OICES

*
1A
O ...keeping families
s c D D at the center
State Coun Developmental Disabilities

cil on of children’s health care

@ PERRY
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De representacion individual a sistemica

« Enfoque mas amplio para lograr un cambio especifico
para una poblacion grande

* Personal + activo + susinto = persuasivo

— Las prioridades de Medicaid deben incluir a los nifios.
¢ No valen ellos la inversion? No les den menos a
nuestros hijos @House GOP #ProtectHealth4Kids

Lﬁ PERRY
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De representacion individual a sistemica

Elena Hung @ElenaHung202 - Mar 25 v
Some days, it is hard to put into words what #Medicaid means to me. Not today.

Physical therapy paid for by Medicaid helps a child with severe hypotonia gain
the mobility and strength to wrestle her big brother all morning.

#HandsOff #HealthCareVoter

“Como 1 voz individual, es facil
silenciarnos. Pero si 1 millén de
personas se unen, se nos puede
escuchar.”

QO s 1 103 Qs &
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Haciendo oir la voz de las familias

« Asegurar que las familias puedan participar y estar
representadas en todos los niveles de la toma de
decisiones

* Asegurar que CYSHCN tengan acceso puntual a
servicios de salud de calidad

* Fortalecer el Programa de Servicios para Ninos de
California (CCS)

* Mejorar el acceso a servicios comunitarios a traves de
los Centros Regionales de DDS

Lﬁ PERRY
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Ejercicio de Redes Sociales




Lﬁ PERRY  ;Preguntas?
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kaitlin@perrycom.com | (916) 658-0144




